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Risteilylla, 10.4.

Jokakevdinen Tallinnan risteily oli huhtikuussa, tdlla kerralla aiheena oli musiikki ja tanssi.

oleana huhtikuun aamuna
I(Véki kokoontui pikkuhiljaa

Katajanokan terminaaliin,
jossa toimistomme Maaria jakoi
liput ja antoi ohjeet laivaan lihti-
joille. Laivaan piisya odotellessa
tavattiin tuttuja ja vaihdettiin kuu-
lumisia seki jonotettiin totuttuun
tapaan tungoksessa.

Osa oli varannut hytin omaan
tai yhteiseen kayttoon, joten paal-
lysvaatteet sinne ja kokoustiloihin,
jossa alkoi yhteinen ohjelma. Ensin
oli tarjolla pienti suolaista kahvin
kanssa, sopiva valipala, silla aamu-
palasta alkoi olla aikaa itse kulla-
kin. Jo perinteeksi muodostunut
laivayhtién tarjoama kuohuviini
siivitti luentomme alkuun.
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Alku aina hankalaa, hieman tek-
nisia vaikeuksia, puuttui oikeanlai-
nen piuha ja erimerkkiset koneet ja
etenkin niiden ohjelmat "eivit kes-
kustele keskeniin”. Onneksi tami
porukka keskustelee, oltiin sitten
ennestddn tuttuja tai tavattiinpa
ensimmaista kertaa, niin aina 16y-
tyy aihetta keskusteluun ja miksei
lauluunkin. Tahan viliin saatiin
vield kerrottua muutama yleinen
ilmoitus ja pikkuhiljaa tekniset yk-
sityiskohdat olivat selvilld ja mikro-
foni valmiina kayttoon.

Valitettavasti toinen esiintyjis-
tamme, musiikkiterapeutti Heidi
Simos, oli estynyt saapumaan pai-
kalle, koska hanen tyttiarensi osal-
listui Tallinnassa soittokilpailuun,
aiheeseen liittyen tosin. Heidi oli

kuitenkin lihettidnyt yhteenvedon
musiikin kiytosta ja vaikutuksis-
ta terapiassa, joka voitiin esittii
kuulijoille. Heidi on tulossa loka-
kuussa pitimiin meille tyopajan,
jossa paasemme kuulemaan lisdi ja
kokeilemaan musiikin mukaan teh-
tavia harjoituksia. Joten seuratkaa-
pa nettisivujamme, sielti saa lisaa
tietoa asiasta.

Toinen esiintyjamme oli Anna
O’Mahoney, han puhuiliikkeesti ja
tanssista seka tanssiliiketerapias-
ta. Samalla avattiin terapia-sanaa,
miksi kaikki tekeminen, josta on
hy6tyd, ei ole terapiaa ja miksi pi-
taa eritelld terapia ja hyvai tekeva
lilkkuminen toisistaan. Annan esi-
tyksesti on erillinen kooste tissa

lehdessa.



Kun tanssi ja musiikki oli
kuunneltu, laiva lahestyikin jo
Tallinnan satamaa ja alettiin val-
mistautua lihtemiin maihin. Osa
paatti lahted kaupungille joko
kauppoihin tai taidenayttelyyn,
osa jai laivalle lepiamé&in, osa
nautti laivalla avoinna olevassa
kahviossa vilipalaa.

Eipa sitid noin neljissi tun-
nissa paljon enniti, ja ennittii
kuitenkin. Néayttelyt nihty ja
ostokset tehty, kaupungilla ka-
velty ja uusia voimia keritty. Ja
laivan nostaessa ankkurinsa ja
kaantiessa kokkansa kohti Hel-
sinkid kokoonnuimme syémiin
buffet-poydin herkkujen dareen.
Jokaiselle 16ytyy varmasti jotakin,
vaikeutena onkin ottaa sen verran
vahan yhti lajia, ettd jaksaa mais-
tella mahdollisimman monipuo-
lisesti erilaisia tarjottavia. Meille
varatut poydat olivat 1ahelld nou-
topisteitd, se helpotti lautasten
kantamista, samoin tyyni sii,
mutta jonossa seisominen ei kos-
kaan tunnu mukavalta jaloissa ja

selassi. Onneksi samassa poydis-
s olevilta saa apua tarvittaessa,
olemme valmiita tarjoamaan ja
pyytamaiin apua, omassa joukossa
kaikki toimii ja sujuu luontevasti.
Laivan henkilékunnalta voi saa-
da apua, jos jo matkaa varatessa
mainitsee asian, silloin he voivat
varata ylimaaraista henkilokun-
taa erityisryhmin avustamiseksi.

Ruokaillessa oli taas mainio ti-
laisuus keskusteluun, puhuttavaa
riittd4 vakavista aiheista vitsien
kertomiseen ja siin kommentoin-
nista seuraavan viikon suunnitel-
miin. Ruokailun jilkeen oli hetki
aikaa piipahtaa laivan myymalois-
sa, karaokeen ei kukaan tainnut
ennittii, mutta tanssilattialla
muutama pari kerkesi pyorahtaa.

Laivasta lidhtiessimme kes-
kusteltiin jo tulevasta risteilysts,
perinnetti jatketaan.

Kaarina Malm
puheenjohtaja

Kuvat Maaria Hiinninen

Tallinnan vanha kaupunki.
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Parkkis tanssi- |a
litketerapia ryhmissa

Tanssi-liiketerapia on taideterapia muoto, jossa
psykoterapeuttisessa tyoskentelyssa hyodynnetdadn
kehotietoisuutta, liiketta ja tanssia.

anssi-liiketerapiassa ollaan

ihmisen kehityksen kannalta

hyvin perusasioitten darella -
kommunikaation ja vuorovaikutuk-
sen &direlld, aistimisen ja liikkeen
aarells, turvan ja tutkimisen darella.
Ihminen pystyy kehittymaan ja op-
pimaan koko eliméansi ajan ja tanssi
on tarinaa, jota voimme kehollam-
me kertoa ja jakaa, ja kiinnostavaa
on sitid ehki myos tutkia. Liikkeen
ja tanssin avulla pyrimme tulla nih-
dyksi seki toisille ettd itsellemme.
Emme jaa yksin.

Parkinsonin tauti pakottaa muu-
tokseen, joka ymmarrettivisti voi
haastaa monellakin tasolla. Moto-
risesti, ei-motorisesti, psykososiaa-
lisesti, emotionaalisesti, kognitiivi-
sesti. Mitd merkitsee se, kun tuttu
tekeminen, meneminen ja liikku-
minen muuttuu, vihenee tai estyy?
Monenlaisia ajatuksia ja tunteita he-
rai varmasti ja voivat olla haastavia
kohdattaviakin ja vaikuttaa oloon.
Miten eldd oman nikoistd elamii
jatkossakin? Muutos voi my6s mah-
dollistaa esim. oppimaan uutta.

‘Parkkis’ Tanssi-liiketerapia
ryhmi on suunniteltu kaikille Par-
kinsonin tautia sairastaville, jot-
ka kaipaavat haastavaan oloonsa
tukea, ja joita keho- & mieliyhteys
sekid omien voimavarojen tutkimi-
nen ja vahvistaminen kiinnostaa.
Tanssillisia taitoja ei tarvita tullak-
seen ryhmain. Ryhmissi voi kokea
iloa ja vapautta kehollisen ilmaisun
my6ta. Musiikki tukee liikety6sken-
telya hyvin. My6s rauhallinen oman
kehon kuunteleminen ja huomioi-
minen mahdollistuu turvallisessa
ja vertaistuellisessa pienryhmassa.
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Kehotietoisuus harjoittelu tukee TL-
T:ssa tapahtuvaa itsen tutkimista.
Kehon ja sen oman liikekielen
avulla saadaan kokemuksia niin
kognition- , emootioitten- kuin ke-
hontuntemustenkin tasolta. Mei-
din sensomotorinen kehomme, eli
aistiva ja liikkuva keho, on keskei-
nen viyld, kun olemme suhteessa
ymparistoon tai suhteessa itseem-
me. Nama suhteet herattavit koke-
muksia ja tarpeita, jotka herattavat
motivaatiomme ilmaista itsedm-
me, toimia ja olla utelias, tutkia ja
kehittyi. Biologisesti tavoittelem-
me aina mielihyvii ja tasapainoa
- perustarpeita, jotka motivoivat
ja auttavat siini, ettd yllapitdisim-
me yhteyksidmme tai suhteitamme
ulospdin ja sisdanpain. Niin uusien
kokemusten saaminen ja uuden op-
piminen on ihmiselle taattua. Turva
ja rakkaus seki halu, kiinnostus ja
uteliaisuus asioihin on kai juurikin
se elamassi kiinni pysymisen salai-
suus? Naitten eteen uurastamme ja
painimme koko ajan, eikd vain? Do-
pamiinia saamme palkkioksi.
Samanaikaisesti aivojen tasolla,
eri aivojen alueiden vililla, tapah-
tuu samanlaista yhteydenpitoa ja
viestint44 neuronien valill4. Eli ke-
hollisuus ja kehotietoisuus integroi
aivoja. Viestit kulkevat aivokuoren
ja aivokuoren alaisten alueiden valil-
1a. My6s horisontaalisesti oikean ja
vasemman aivopuoliskojen valill4.
Aivojen integrointia, oppimista ja
muistamista kehittia pienet haas-
teet, uudet tilanteet, mielekkiitten
asioiden parissa tydskentely, sosiaa-
linen kanssakayminen, huomion-
suuntaamiskyky, keskittyminen,

aistiminen, havainnoiminen, kyky
tunnistaa tarpeet, hallinta, tunteit-
tensditelykyky, kommunikoiminen.

“Yhteyksia”, kommunikaatiota
ja lasnioloa itsellemme ja ympiris-
tollemme syntyy siis TLT:ssa kehon
aistien ja kehotietoisuuden avulla ja
liilkkeen avulla, mutta my6s oman
ainen avulla ja ympériston tarjoa-
mien dinten avulla. Thmiselle on
luonteva tarve haluta sopeutua ym-
paristoon. Siitd on myos kyse, kun
kuuntelemme musiikkia ja ldhdem-
me tanssimaan sithen. TAami tuot-
taa mielihyvai. Joskus joudumme
my0s tanssimaan hieman meille it-
sellemme vieraampaan musiikkiin.
Siit4 voikin syntya sitten jotain ihan
uuttaa ja yllattavas. Aani taas tulee
meista sisilta. Sitd voidaan ajatella
sopeutettavan meididn oman kehon
ja mielen olemukseen ja ilmaisuam-
me vahvistamaan. Aani auttaa mei-
ti olemaan sit3, miti olemme. Sen
monet sivyt, joita meisti 16ytyy, on
merkki joustavuudestamme ja sii-
telykyvystimme. Vetred daniputki
sallii ‘monisavyista’ olemista riippu-
en tilanteesta ja tarpeista - voimaa
ja aggressiivisuutta, sydamellistd
lempeytta tai rationaalista ajatusten
sanoittamista. Kaikkia tasoja tarvit-
semme ja voimme harjoitella.

Lopuksi ja tiivistettyna; kehom-
me ovat kohtaamisen arvoisia - syn-
tyy vilittdmista ja merkitysti. Ke-
hoista voi 16ytaa turvaa, tukea seki
mielihyvaa, ja samalla rohkeutta
kohdata, aistia ja tutkia.

Anna O’Mahoney
tanssi-litketerapeutti
annaomahoney@gmail.com
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KCANSALAISTOIMINTA SOTE-ALAN
TUKIVERKKONA

Yhdessd, kaverin kanssa ryhméissé
tao kasvokkain keskustellen

IN MEMORIAM
Jyrki Hoglund
JASENREKISTERIN KAYTTO

UPY:n jdsenrekisteri
KERHOT TOIMIVAT

TAPAHTUMAKALENTERI JA
YHTEYSTIEDQT

KERHOT TOIMIVAT
PARKINSON KLUBB 20 AR

Helsingforsnejdens svenska
Parkinson klubb fyllde dr

OMAISHOITO
UPY:n omaisten vertaistukiryhmd
Omaishoitoon liittyvdid tietoa

UPY:SSA LIIKUTAAN

Keilaamisen suosio

RUNOT

Sinulle

Ilman sinua

PAKINA

PUHELIN; langat laulaa
ja missdi se soi

KERHON OMAT KOTISIVUT

Porvoonseudun Parkinson-kerhon
uudet kotisivut

OIVA-KERHON KEVAT
Oivallisia terveisié!

UPY:N TALVITAPAHTUMA
UPY:n laturetki

Alkuvuoden ajatuksia

alvi ja kevit ovat kuluneet
Tnopeasti. Yhdistyksen asiat

ja niiden hoitaminen on mie-
lenkiintoista, uusien ihmisten ta-
paaminen ja monet keskustelut
ovat antaneet uusia nikoékulmia
sairauteen ja yhdistystoimintaan.
Puheenjohtajan paikalla katselee
asioita hieman eri nikékulmasta
kuin rivijasenena tai hallituksessa olevana. Monesti
olen ollut hieman hiammadstynyt joistain asioista, 'pi-
ta3k6 minun tuo paittdd, miniko sen osaan tehdid’.
Mutta sitten olen huomannut, etti ei todellakaan tar-
vitse tehda mit44n yksin, aina on ihmisi4, joiden kans-
sa voi pohtia asioita ja keskustella toimintatavoista.
Yhteiset asiat etenevit, kun erilaisia nikemyksii yh-
distelld4n, arvioidaan miti toiminta antaa, korjataan
virheet, ollaan valmiita tekemiin sitd, mit4 osataan ja
keneltikiin ei vaadita litkaa seki autetaan toisiamme
tarvittaessa. Yhdistyksen ja meidan kaikkien apuna
oleva Maaria on kiitokset ansainnut!

Yhdistys ja kerhot ovat olleet aktiivisia; tapahtu-
mia on ollut luennoista litkuntaan ja tiedottamisesta
yhteistyotahojen kanssa keskusteluihin, osallistumista
kisoihin ja tervehdyskaynteji vuosipaividan juhliviin
kerhoihin. Itse olen vieraillut useissa kerhoissa ja tu-
tustua uusiin ihmisiin ja oppinut tuntemaan jiseniam-
me paremmin. Kiitos kaikille kerhoille vieraanvarai-
suudesta.

Taman lehden ilmestyessi keviinen litkuntapiiva
on vietetty, yleis6luento Parkinsonin taudin hoidon
nykynikymista tulossa ja pieni ryhma on 1ahdéssa Kio-
toon Parkinson-kongressiin. Sen lisiksi syksyn suun-
nitelmat ovat jo ajankohtaisia, vaikka kesi on edessa.

Kaikki yhdistyksen ja kerhojen vertaistukiryhmit
jatkavat syksylla. Jarjestamalla erilaisia vertaistuki-
ryhmia haluamme tarjota mahdollisuuden osallistua
itselle sopivaan ryhmaiin. Esimerkiksi hoitotavan
muuttuessa monet DBS-jalddkeainepumppuryhmiin
osallistuneet ovat kertoneet saaneensa tukea ja tietoa.

On hyva suunnitella ja ennakoida tulevaa, mutta
muistaa samalla, ettd eldm3 on tissi ja nyt. Nautitaan
siis jokaisesta hyvasti hetkesti ja autetaan ystivii
huonojen hetkien yli. Jaettu ilo on kaksinkertainen ja
yhdessa taakka on kevyempi kantaa.

Hyvii kesaa kaikille

Kaarina Malm
puheenjohtaja
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Pastori llaria
onnittelemassa
Kaarina Malm (vas.)
ja Ritva Strahlmann.

Parkinsonliiton monivuotinen Uudenmaan ja sen
ldhialueiden jarjestosuunnittelija Ilari Huhtasalo
vihittiin papiksi 5.5.2019 Helsingin tuomiokirkossa.
Tilaisuus oli juhlallinen ja limminhenkinen. Pappis-
vihkimyksen toimitti piispa Teemu Laajasalo avusta-
jineen. Pastori Ilari, kuten kaikki yhteensd yhdeksdn
uutta pappia, oli mukana toimittamassa messua ja

neksi olkoon!

jakamassa ehtoollista. Messun jalkeen nautittiin
kirkkokahvit tuomiokirkon kryptassa. Sielld perhe
ja ystévat padsivat onnittelemaan ja jututtamaan
juhlapéivan padhenkil6ita. Ilari tervehti laheisidan
onnellisena, yhteen pddmaéaradnsa padsseend. On-

Teksti ja kuva Anu Kiveld

Parkinsonissa ei ole mitaan havettavaa

Kun vajaa vuosi sitten sain diag-
noosin, jonka mukaan sairastan
Parkinsonin tautia, yksi kysymys
monien joukossa oli: Kenelle ja
mill4 tavalla asiasta pitaisi tiedot-
taa. Vaikka en ollut mikaan julkkis,
tyoni SAK:ssa oli luonteeltaan mel-
ko julkista pitden sisilliin silloin
talloin myos julkisia esiintymisii.
Mutta olin samaan aikaan jatta-
massi tyoni ja jadmassa elikkeelle.

Omalle perheelle, 1ahisukulai-
sille ja tarkeimmille tyokavereille
tiedotin heti. Sn sijaan ldhimpien
ihmisten toiveen takia laajemmal-
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le ei tiedotettu. Se johti muutaman
kerran kiusallisiin tilanteisiin. Puo-
lituttuja tavatessa ei oikein osan-
nut asennoitua, kun ei tiennyt, tie-
siké juttukaveri vai ei.

Sitten minulta pyydettiin ko-
lumni Helsingin Wanhojen Tove-
rien lehteen. Siind paitin kirjoit-
taa kaiken auki. Se osoittautui oi-
keaksi ratkaisuksi. Kolumni levisi
facebookin kautta hyvin laajasti.
Ja palautetta tuli valtavasti, satoja
kommentteja ja useita kymmenii
kommentteja, jotka kaikki olivat
kannustavia ja rohkaisevia.

Jatkoin samaa avointa linjaa Lan-
si-Uusimaa -lehdessa Parkinson-tau-
tia kisittelevassa haastattelussa.

Jokainen tekee luonnollisesti
omat ratkaisunsa itse, mutta jos
joku suositusta kaipaa, kannatan
avointa linjaa. Parkinsonin taudis-
ta on hyva muutoinkin puhua avoi-
mesti, koska monilla on ennakko-
luuloja sairautta kohtaan.

Matti Tukiainen

Uudenmaan Parkinson-yhdistyksen
hallituksen jéisen ja Lohjan kerhon
puheenjohtaja



JULKAISIJA

Yhdistyksen
kevatkokous,
13.3.2019

Edellisvuosien tapaan UPY:n kevit-
kokous pidettiin Munkkiniemen Pal-
velukeskuksessa keskiviikkoiltana
13.3.2019. Jasenia kokoukseen osal-
listui 20.

Ennen varsinaisen kokouksen al-
kua ONNI hoiva -yrityksen edustajat
kertoivat palveluistaan seki tarjosivat
kokousvéelle pullakahvit. Palveluista
kiinnostuneiden on mahdollista saada
Onni hoivan esitteitd UPY:n toimistol-
ta.

Esityslistan mukaisesti kasiteltiin
vuoden 2018 tilinpa4tés ja toiminta-
kertomus ja ndma my6s hyviksyttiin.
Lisaksi syyskokouksessa kertaalleen
kisitelty ja pienin sanamuutoksin hy-
viksytty sdintéomuutosehdotus oli
uudelleen kisittelyssa ja hyviksyttiin.
‘Muut asiat’ kohdassa keskusteltiin
Hannu Karppisen aloitteesta siirtii
yhdistyksen toimisto muualle, jonne ja-
senten olisi nykyista helpompi ja edul-
lisempi tulla. Paitettiin, etti hallitus
jatkaa asian kisittelya ja pohtii toimis-
tolle vaihtoehtoista sijaintia, kun liitto
on paittanyt tulevan aluesuunnitte-
lijan toimipisteen sijainnista. Ennen
kokouksen paittymistd yhdistyksen
uusi taloudenhoitaja Martti Kukkonen
esittaytyi.

Maaria Héinninen
UPY:n sihteeri

Uudenmaan Parkinson-yhdistys ry

Nylands Parkinson-forening rf

Paciuksenkaari 8 B18
00270 HELSINKI
puh. 050 359 88 86
toimisto@upy.fi

www.upy.fi
Y-tunnus 1104623-1
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KCANSALAISTOIMINTA SOTE-ALAN TUKIVERKKONA

Yhdessa,
kaverin
kanssa,

ryhmassa tai
kasvokkain
keskustellen

Kansalaistoiminta
sosiaali- ja terveysalan
tukiverkkona

dhelld palvelujen, avun tai

tietojen tarvitsijoita - siina

lyhykaisyydessaan kuvaus
jirjestdjen roolista tydssd hyvin-
voinnin ja terveyden edistimisek-
si. Niilld on tiivis yhteys toimin-
taan osallistuviin seki palvelujen
kayttajiin. Niiden saatavilla on
kokemustieto. Yksi jarjestoéjen
tirkeimpiin haasteisiin kuuluu
kokemustiedon kokoaminen ja
esille tuominen.

Viliton yhteys kohderyhmin
arkeen mahdollistaa tiedon ja neu-
vojen tarjoamisen niin, ettd kynnys
niiti etsivalle on matala. Matalan
kynnyksen neuvonta on usein kes-
kustelua, kuuntelemista, liasnioloa
ja yhteista pohtimista. Tarkoituk-
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Sosiaali -ja terveysalan

TUKEA ELAMANTILANTEESEEN

Matalan kynnyksen
neuvonta ja ohjaus

Etsiva ja loytava tyo

Elintapaohjaus ja
neuvonta

Ystdva-, avustaja- ja
tukihenkilotoiminta

Keskusteluapu ja tuki

Vertaistuki

Ruoka- ja vaateapu
seka harrastetuki

Jarjestdjen
lastenhoitoapu

Talous- ja
asumisneuvonta

Selkokielistaminen
eli saavutettavuus

sena on tukea arjen selviytymisti ja
hyvinvointia. Jarjestojen tarjoama
keskusteluapu voi olla myds nime-
tonta, maksutonta ja valitonta.
Monet jarjestot tarjoavat
my0s ystavi- ja tukihenkilotoi-
minta; tavoitteellista ja suun-
nitelmallista toimintaa, joka
perustuu tasa-arvoisuuteen ja
vastavuoroisuuteen. Myds so-
peutumisvalmennus on tirkeita
tukitoimintaa, kun ihminen tar-
vitsee tietoja ja toimintaa, joilla
jasentdi elamintilannettaan.

Vertaistoimintaa

Jarjestoissa tehtivian sote-tyon
ydin on vertaistoiminta; ryhmakes-
kustelut, harrastustoiminta ja lii-

kunta. Tai kahden- kolmen hengen
keskusteluyhteyksista tai tapaami-
sista muodostuvat tukiverkot.

Toimintakykya tukevat ryhmat
ovat suunniteltua toimintaa. Niis-
sd tavoitteena on vahvistaa sel-
viytymisen eviita harjoittelemalla
toimintakykya vahvistavia toimia.
Yllapito voi kohdistua fyysiseen,
psyykkiseen tai sosiaaliseen tai
kognitiiviseen toimintaan.

Kohderyhmin tarvitseman tie-
don kokoaminen ja levittiminen
on jarjestojen keskeista tyosarkaa.
Kulttuuri- seki virkistystoiminnan
tehtiviani on luoda yhteisyytta ja
solidaarisuutta seki osallistaa ja
antaa iloa ja voimia.



ja

rjestojen hyvinvointia terveytta edistava toiminta

OSALLISUUTTA, TOIMINTAA JA TEKEMISTA
Avoimet . . i s
kohtaamispaikat- ja Jarjestojen Vapaaehtoistyon Jarjesto- ja Kansalaistaitojen
Sl yhteisjarjestojen tuki koordinointi ja tuki kansalaistoiminta vahvistaminen
Toimintakykya Harraste-, .
Virkistystoiminta tukevat ryhmat kulttuuri- ja Vaf;a:i:izls Vertaistoiminta
(vrt. erityisryhmat liikuntaryhma
ERITYISASIANTUNTEMUS SOTE-PALVELUJEN
— YHDYSPINNOILLA
. Asiantuntija-, . Verkostoyhteistyo ja
tiedontuotanto- ja KUMDDANUUStYS
tiedotuspalvelut 12 y Sopeutumis- Kuntouttava
valmennus tyotoiminta
Edunvalvonta & |
vaikuttaminen Koulutus & neuvonta Omaishoitaja- Yleishyodyllinen
lomitus- ja sosiaalinen
paivatoiminta kuntoutus
Kehittdmistoiminta ja Kokerr?_usa5|.an—
- hankkeet tuntijuus ja
kokemustieto Kriisiauttaminen
Jarjestot verkostoituvat Kumaja?* ukseen. Kun ensimméinen luonnos
Kun luodaan sosiaali- ja terveys- Jirjestotoiminnan tilkkutakki kuvauksesta on valmis, tulee se

alan tueksi kattavaa ja joustavaa
verkostoa on jarjest6illa paikkansa
punoksessa. Ne tuovat kokemus-
tiedon muassaan. Jarjestojen, jul-
kishallinnon, tutkijoiden ja hoito-
alan ammattilaisten yhteispeli vah-
vistaa tarjolla olevaa tukea.

Ja my6s synnyttad uusia palve-
luita, kehitystyota seka uusia rat-
kaisuja.

Yleishyédyllinen kansalaistoi-
minta tukee avoimia ja helppoja koh-
taamisen mahdollisuuksia, paikkoja
ja tilaisuuksia. Jarjestokentan toi-
minta on monipuolista ja sen kautta
pystytddn vastaamaan erittdin mo-
nenlaisiin tarpeisiin ja haasteisiin.

nayttaytyy monelle kuitenkin se-
kavana. Useasta suunnasta onkin
toivottu jirjestdjen toimintaa ko-
koavaa kuvausta, joka selkiyttaisi
jarjestokentin toimintoja. Kuma-
ja on yhdessi uusmaalaisten jarjes-
tojen kanssa tarttunut tihan haas-
teeseen ja kuvauksen tyostiminen
on alkanut. Ensimmadinen tydpaja
pidettiin 8.4.2019

Kaikki halukkaat jarjestot pai-
seviat mukaan vaikuttamaan kuva-

jarjestoille kommentoitavaksi ensi
syksyni. Kommenttikierros toteu-
tetaan niilla nikymin digitaalisena
kyselyna. Kaikkien jarjestojen kan-
nattaa seurata ja kommentoida ku-
vauksen valmistumista, niin voim-
me varmistaa, etti kuvaus sisiltaa
kaikkien jarjestéjen toiminnot.

Kristian Aberg
litkuntavastaava

*) Kumaja on Uudenmaan sosiaali- ja terveysalan jirjestdjen kumppanuusver-
kosto, joka kehittdd jérjestojen vilistd yhteistyotd. Kumajan kautta jérjestot
vaikuttavat yhdessd sote- ja maakuntauudistuksen valmisteluun ja toteutuk-

seen.
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IN MEMORIAM

Jyrki
Hoglund

Maaliskuun 15 pidivina 2019 saimme suruviestin,
ettd hyva ystavimme Jyrki Hoglund on poissa.

Muistamme Jyrkia hyvantuulisena, rauhallisena
ja aina pyyteettomdsti valmiina auttamaan
niin jarjestelyissd kuin kuljetuksessakin. Hin
oli aktiivinen jisen ja toimi my6s johtoryhmin
jaseneni kuin myos kerhon litkuntavastaavana.

Hin tykkasi keilata, pelata pukkaa, sulkapalloa,
pelkkista, salibandia ja biljaardia. Jyrki oli
aina huolehtivainen ja hyvantuulinen ystiva.
Koskaan ei tullut kieltivii vastausta, en jaksa
tai ettd on omiakin asioita hoidettavana. Han
eli taytta elimaa antamatta aikaa itselleen.

Kerho muistaa Jyrkia seuraavin sanoin.
KIITOS JYRKI, ETTA OLIT OLEMASSA
JA SAIMME OLLA YSTAVIASI.

Rainer Heinonen

UPY:n jasenrekisteri

Parkinsonliitto ry yllapitdaa UPY:n jasenrekisteria,
joka toimii yhdistyksen jasenluettelona.

Liittyessiaan UPY ry:n jiaseneksi
ja tayttiessdin jasenlomakkeessa
tarvittavat kohdat henkil6 on an-
tanut suostumuksensa tietojensa
kiyttamiseen jasenviestinnissi,
jasenlaskutuksessa, tilastoinnissa,
tieteellisessd tutkimuksessa seka
toiminnan suunnitteluun. Yhdis-
tyksemme jisentietoja kiytetiin
vain yhdistystoiminnassa mukaan
lukien kerhotoiminta ja siihen liit-
tyva viestinta.

Viime vuonna voimaantullut
GDPR-asetus takaa jokaiselle oi-
keuden niin halutessaan saada
itseddn koskevat tiedot tiivisti ja
kirjallisesti esitetyssi muodossa.
Lisaksi jasenrekisterin pitdja puo-
lestaan on velvoitettu sailyttamaiin
jasentiedot turvallisesti ja kaytta-
maiin niitd vain etukiteen sovit-
tuun tarkoitukseen.
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UPY:n jasenrekisterissi yllapi-
detiin jisenisti seuraavia tietoja:
Henkilotiedot (nimi, syntymaaika,
postitusosoite ja puh. ja sihko-
postiosoite), maksaja (mikali joku
muu kuin jisen), liiton myéntamait
kunniamerkit, liiton luottamus-
tehtavat, laskutus ja yhdistyksen
luottamustehtivit (esim. hallitus-
jasenyys, kerhon vastuuhenkilg,
urheiluvastaava, jne.)

Parkinsonliitto otti kayttoonsa
nykyisen jasenrekisterin vuoden
2017 alussa, jolloin liiton yllapiti-
mai rekisterid kayttavit yhdistyk-
set kuten UPY sai koulutuksen uu-
den rekisterin kayttoon. Nyt maa-
liskuussa, 20.3. liitto jirjesti toisen
koulutuspaivan rekisterin uusille ja
hieman kokeneemmille kiyttsjille.
UPY:ssd vain puheenjohtajalla ja
sihteerilld on kayttijaoikeudet re-
kisteriin.

Jasenten tiedot siilyvit tur-
vallisesti jisenrekisterissi, johon
maistraatin kautta piivittyvit au-
tomaattisesti henkilén maistraat-
tiin tekemi osoitteenmuutosil-
moitus seki tieto henkilon kuole-
masta. On hyva huomioida, etta
muuttunut puhelinnumero tai uusi
sahkopostiosoite ei paivity jisen-
rekisteriin automaattisesti vaan
muutokset on tarpeen ilmoittaa
yhdistykseen, jotta kaikki tiedot
pysyvit ajan tasalla.

Yhdistystoiminnan ja viestin-
nian kannalta jasenrekisteri on
tarked tyokalu. Pyrimme jarjesta-
main mahdollisimman monipuo-
lista toimintaa ja innostavamme
yhéd useamman nykyisen ja uuden
jasenen mukaan tapahtumiin.

Maaria Héinninen
UPY ry:n sihteeri



KERHOT TOIMIVAT

Olet tervetullut eri kerhojen tilaisuuksiin. Tarkista tiedot

kerhosta, yhteystiedot alla kerhotiedoissa ja sivulla 13.

Seuraavat tapahtumat jarjestetain, ellei
muuta mainita, Tapiolan palvelukeskuksessa,
Lansituulentie 1, 3. kerros (Lansikulman talo).
Kerhoillat

Kuukauden kolmas keskiviikko klo 16.15-18

Vertaistuki- ja Omaistukiryhmiit

Molemmat ryhmit kuukauden ensimmaiinen

keskiviikko klo 16-18.

Vertaistuen yhdyshls: Leena Tuohiniemi,

puh. 050 321 5378, leena.tuohiniemi@gmail.

com

Omaistuen yhdyshlé: Matti Tdhkals, puh.

050 526 3813, matti.tahkala@welho.com

Parkinsonjumpﬁ;a

Keskiviikkoisin klo 14.30 - 15.30.

yhdyshlé: Jorma Aho-Mantila, puh 045 606

6065, jorma.aho-mantila@saunalahti.fi

Keilailu

Tiistaisin klo 11 - 12 Tapiolan keilahallissa
hdyshlé: Kyésti Saarhelo, puh. 040 528 5662,
saarhelo@gmail.com

Pukka

Perjantaisin klo 19 - 21 T4htiniityn koululla,

Friisinkalliontie 4.

yhdyshlé: Arto Heino, puh. 040 080 0382,

arto.heino@elisanet.fi

Yhteyshenkilot

Puheenjohtaja & rahastonhoitaja Juha

Venho, 050 2100, juha@venho.fi

sihteeri Vesa Lentonen, 040 507 4393, vesa.

lentonen@gmail.com

Katso my6s www.parkinsonespoo.fi

Helsingforsnejden

Helsingforsnejdens svenska Parkinson-
klubb ar en samlingspunkt f6r personer med
Parkinsons sjukdom och deras anhériga. Vi
forsoker ge kamratstod samt uppritthalla
balans mellan "fakta och fritid”.
Klubbméten

Klubben samlas den andra tisdagen i
manaden kl. 14 - 16.30. Métesplats ar
Kinaborgs servicecentral, métesrum Kertsil,
Tavastviagen 58-60 1 vén. (ingdng via
garden). Narmare uppgifter om vart program
1 foregiende mindags HBL Agenda.
Kontaktpersoner

Ordférande Christian Andersson, 040 754
4362, christian.andersson@kolumbus.fi
Skattmaistare Henrik Pomoell, 050 592 4068,
henrik.pomoell@nic.fi

Informatér Jyrki Rostiala, 040 569 5326,
rostiala@gmail.com

Sddnnolliset kokoukset

Kokoonnumme parillisten viikkojen
perjantaisin klo 13 - 15, Mikaelinkirkolla,
Kontula, Emannénpolku 1 (2 krs).

Lisiksi Malminkirkolla tapaamiset
kuukauden ensimmainen arki tiistai, klo 17 -
19 ja paikkana Malminkirkon takkahuone.

Yhteyshenkilot:
Puheenjohtaja: Jarmo Savolainen, jarmo.

ak.savolainen@outlook.com, puh. 040 501
7683

Sihteeri: Tarja Fotiou, tarja.fotiou@gmail.
com, puh. 050 403 5530

Liikuntavastaava: Pekka Tontti,
pekka.tontti@ekolumbus.fi, puh. 045 867 4004
Malmin kirkon kokoontumiset: Olavi
Peltonen, puh 040-516 3247,
olavi.peltonen@luukku.com

Sdénndlliset kokoukset

Kerho kokoontuu torstaisin kello 15.15,
Munkkiniemen palvelukeskuksessa,
Laajalahdentie 30. Parillisina viikkoina
ohjattua jumppaa ja muistipeleja.
Kesitauon jilkeen syyskauden
ensimmadinen tapaaminen on torstaina
5.9.2019 kello 15.15.Tervetuloa!

Muusta ohjelmasta tarkemmin kerholai-
sille jaettavassa toimintakalenterissa ja
kerhon nettisivuilla
https://parkinsonlansihelsinki.wordpress.
com/

Yhteyshenkilot

Puheenjohtaja Leena Piispa-Ottelin, 044
030 8017, piispa.leena@gmail.com
sihteeri Liisa Anttila, 041 549 1442, liisa.
hylliegmail.com

Sddnndélliset kokoukset
Kuukauden viimeinen keskiviikko klo 15 -
18 jarjestokeskus Onnensillassa, Siltakatu

Liikunta

Kuntosalijumppaa fysioterapeutin
ohjaamana viikoittain perjantaisin klo 12-
14 palvelutalo Lepovillassa, Torikatu 10.
Tiedotamme toiminnasta Aamupostin
Yhdistykset-palstalla.

Yhteyshenkilot

Sihteeri Hilkka Raisinen, hilkka.
raisanen@hotmail.com

Taloudenhoitaja Leena Hyvirinen, 040
729 7035, leena.k.hyvarinen@gmail.com

Sddnnolliset kokoukset
Kerhotapaamiset kuukauden 1.
maanantaina klo 17.00 — 19.00, Viertolan
toimintakeskus, Timontie 4, Kerava.
Tapaamispaivit ovat 2.9., 7.10., 4.11.,
2.12. (pikkujoulu)
Vertaistukitapaamiset sairastaville
Maanantaisin klo 15.30 - 16.45 samoina
paivini kuin Kerhotapaamiset. My6s
paikka sama, Viertolan toimintakeskus,
Timontie 4, Kerava

Vesijumppa

Tiistaisin klo 13.00, Tuusulan
uimahallissa, Rykmentintie 1, Hyryla.
Keilaus

Keskiviikkoisin klo 15.00 - 16.00
Jarvenpain keilahallissa, Vanha yhdystie
11, Jarvenpaa.

Pukka /Boccia

Tiistaisin klo 12.00 - 14.30 Tuusulan
uimahallilla, Rykmentintie 1, Hyryl4.
Kerhon 20-vuotisjuhlat 20.9. klo

15.00 - 18.00 Jarvenpian Puistolassa
Sibeliuksenviyld 55. Lisitietoja Terhi
Hero p. 040 - 74 28 328.

Lisdtietoja: Kerhon kotisivuilla
www.kuparkkis.yhdistysavain.fi.
Kerhotapaamisista ilmoitetaan edeltdvin
sunnuntain Keski-Uusimaa-lehden
"Yhdistykset toimivat”-palstalla seki
Keski-Uusimaan Viikkouutisissa ja
Nurmijarven Uutisissa.

Yhteystiedot:

Puheenjohtaja Sampo Sulopuisto, puh.
045 2183 755, sampo.sulopuisto@gmail.
com

Sihteeri Terhi Hero, puh. 040 7428 328,
terhi.hero@hotmail.com

Sddnndlliset kokoukset

Kerhon johtoryhmi kokoontuu kuukauden
1. lauantaina klo 9 ja kuukausitapaaminen
on klo 10. Muina lauantaipéivini

on jumppaa ja muuta kivaa klo 10-

13. Kerhotapaamiset ovat Gesterbyn
Nuorisotalolla. / Manadsmétena ar varje
manads forsta lordag k1 10 och pa andra
lérdagarna klo 10-13 har vi gymnastik och
annat roligt. Klubbmétena ar i Gesterby
Ungdomsgard.

Osoite: Hevoshaansilta 4, Kirkkonummi.
Katso my6s www.
kirkkonummenseudunparkinsonkerho.fi
Liikunta

Salijumppa jatkuu maanantaisin klo
11.30-12.30 Kirkkonummen uimahallilla ja
keilailua torstaisin klo 10.00, Masalassa. /
Salgymnastiken pa mandagar, k1 11.30-12.30
i Kyrkslatt simhall, och bowling pa torsdagar,
k110.00 i Masalas. Muita litkuntaan liittyvid
tietoja antaa litkuntavastaava Jyrki Hoglund.
Yhteyshenkilot:

Kerhonvet&ji Rainer Heinonen, 040 057
0558, rainer.heinonen4@saunalahti.fi
Sihteeri Terttu Lehtinen, 040 751 4604, thle
elisanet.fi

Liikuntavastaava Jyrki Héglund, 050 359
6568, ritva.hoglund@saunalahti.fi

Lohjan kerhon sédénnélliset kokoukset ovat
joka kuukauden toinen torstai klo 14-16,
Lounaskahvila Punakaneli, Suurlohjankatu
21-23 A, Lohja. Syyskauden 1. tapaaminen
on12.9.

Suositut jumppamme jatkuvat Lohjan
Tennarissa tiistaisin klo 16 -17. Kevain
viimeinen kerta on 28.5.2019.

Tervetuloa tutustumaan, keskustelemaan
ja hoitamaan kuntoa!

Yhteystiedot

Puheenjohtaja Matti Tukiainen, 040 060
0099, mattitukiainen@gmail.com
Liikuntavastaava/sihteeri Heikki B66s 041
438 8056, heikki.boos@gmail.com

Oiva on tyéikaisend Parkinsonin tautiin
sairastuneiden ja heidin liheistensi kerho,
joka tukee jisenidin kohtaamaan tyo- ja
yksityiselimian vaatimuksia sairauden

eri vaiheissa. Oivan jisenini on sekd
tydelamissi olevia ettd jo elakkeelle jaineita.
Jaseneksi voi tulla Uudenmaan Parkinson-
yhdistyksen koko toiminta-alueelta.
Tulevat tapaamiset

Maanantai, 10.6., klo 17 UPY:n toimistolla
Maanantai, 2.9., klo 17 UPY:n toimistolla
Yhteyshenkilot

Puheenjohtaja Sari Kukkonen, sarikukk@
gmail.com, puh. 050 548 2732

Tiedottaja Jari Himaéldinen, oiva.kerhoe
gmail.com, puh. 040 556 5290
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TAPAHTUMAKALENTERI

Toimisto on kiinni kesalla 25.6. — 2.8.

Parkkis-lehden aineistopdivat 2019

Parkkis ilmestyy nelja kertaa vuodessa. Aineistopaivit
ovat1.2.,10.5.,6.9.ja15.11.2019

Hallituksen kokouspaivat
Syyskaudella 13.8.,10.9., 8.10., 5.11. ja 3.12.2019

Kampin liikuntavuoro

Kampin litkkuntavuoro, maklo 13 -15, Kampin liikunta-
keskus, Malminkatu 3 D

Syyskauden salivuoro on 9.9. - 16.12. Palloiluhallin sa-
lissa voi pelata maantaisin eri peleja rinnakkain, jum-
pata ja tanssia. Kampin liikuntakerhosta tarkemmin
litkuntavastaavalta Kristian Aberg, puh. 040 746 0590.

Maanantainliikuntavuorollaon16.9.-18.11.2019
klo 13-14 tanssikurssi Nina Krookin, Tangokoulu, oh-
jaamana. Kurssin hinta on 20 euroa/osallistuja. Kurssin
hinta on 20 euroa/osallistuja. Sitovat ilmoittautumiset
5.9.2019 mennessa toimisto@upy.f1 ja maksu UPY:n ti-
lille FI16 1501 3007 2011 69, viite 920180 5.9.2019

Vertaistukiryhmat

Tule keskustelemaan toisten
samaa sairautta potevien kans-
sa seki jakamaan kokemuksia,
hakemaan selviytymiskeinoja
ja saamaan tietoa. Al4 jaa yksin!

Vertaistukiryhma
Kokoontuu kevatkaudella ker-
ran kuukaudessa seuraavina
maanantaina klo 16-18:

26.8.,, 23.9., 21.10. ja
18.11.2019

UPYn toimisto, Paciuksenkaari
8 (kdynti Maakujan kulmasta),
Pikku Huopalahti

Kahvitarjoilu

Omaisten vertaistukiryhma,
vetdji Tuula Sarvas

Kokoontuu kevatkaudella ker-
ran kuukaudessa seuraavina
keskiviikkoina klo 16.30 alkaen:

28.8.,25.9.,30.10.,27.11.2019
jajoulukuun tapaamisesta sovi-
taan erikseen.

UPYn toimisto, Paciuksenkaari
8 (kiynti Maakujan kulmasta),
Pikku Huopalahti

Kahvitarjoilu

Aivostimulaattorit-
vertaistukiryhma
Kokoontuu kevitkaudella ker-
ran kuukaudessa seuraavina
maanantaina klo 15-17:

9.9,,7.10.,11.11.ja 9.12.2019

UPYn toimisto, Paciuksenkaari
8 (kdynti Maakujan kulmasta),
Pikku Huopalahti

Kahvitarjoilu

Duodopa-pumput-
vertaistukiryhma
Kokoontuu kevitkaudella ker-
ran kuukaudessa seuraavina
keskiviikkoina klo 15-17:

11.9., 9.10., 13.11. ja
11.12.2019

UPYn toimisto, Paciuksenkaari
8 (kdynti Maakujan kulmasta),
Pikku Huopalahti

mennessa.

Kahvitarjoilu

Borgd-Porvoo pj- Ritva Strahlmann 040 577 3657 ritva.strahlmann@gmail.com
Uusien yht.hlé Anita Korhonen 050 573 9365 anitakorhonen@luukku.com
Espoo pj- ja rah.hoitaja Juha Venho 050 2100 espoonparkkis@upy.fi
sihteeri Vesa Lentonen 040 507 4393 vesa.lentonen@gmail.com
Helsinki - itdinen pj- Jarmo Savolainen 040 501 7683 itahelsinginparkkis@eupy.fi
siht. Tarja Fotiou 050403 5530 itahelsinginparkkiseupy.fi
liik.vast. Pekka Tontti itahelsinginparkkiseupy.fi
Malmi: Olavi Peltonen 040 516 3247 olavi.peltonen@luukku.com
Helsinki - ldntinen pi- Leena Piispa-Ottelin 044 030 8017 piispa.leena@gmail.com
rah hoitaja Jarmo Nieminen 040 701 0247 jarmo.kalevi.nieminen@gmail.com
siht. Liisa Anttila 041 549 1442 liisahylli@gmail.com
Hyvinkda siht. Hilkka Raisanen hilkka.raisanen@hotmail.com
rah.hoit. Leena Hyvirinen 040 729 7035 leena.k.hyvarinen@gmail.com
Keski-Uusimaa Sampo Sulopuisto 045 218 3755 kuparkkis@upy.fi
varapj. Seppo Nieminen 0501814 nieminen03@gmail.com
siht. Terhi Hero 040 742 8328 terhi.hero@hotmail.com
Kirkkonummi pj- Rainer Heinonen 040 057 0558 rainer.heinonen4@saunalahti.fi
siht. Terttu Lehtinen 040 751 4604 thl@elisanet.fi
Lohja pj. Matti Tukiainen 040 060 0099 mattitukiainen@gmail.com
varapj. Martti Kaarlela 050 044 0398 masekehotmail .fi
siht. Vili Sarvas 040 535 8092 vili.sarvaseiki.fi
siht./litk.vast. Heikki Bo6s 041 438 8056 heikki.boos@gmail.com
Vantaa Myyrmaki pj. Harry Pyykko 040 524 0831 harry.pyykkoeelisanet.fi
siht. Martti Terrihauta 050584 1535 martti.terrihauta@pp.inet.fi
liik.vast. Esko Penttinen 040 728 3492
Vantaa Tikkurila pj. Esa Koskelainen 050380 9760 tikkurilanparkkiseupy.fi
varapj. Ari Kolehmainen 046 880 8433 heikki.henrikki@elisanet.fi
Helsingforsnejdens pj. Christian Andersson 040 754 4362 christian.andersson@kolumbus.fi
rah.hoit. Henrik Pomoell 050 592 4068 henrik.pomoell@nic.fi
svenska Park.-klubb tiedottaja Jyrki Rostiala 040 569 5326 rostiala@gmail.com
Vastra-Nyland pj- Bodil Siro 040 727 2310 bodil siro@elisanet.fi
OIVA-tyGikdisten pj- Sari Kukkonen 050 548 2732 sarikukk@gmail.com
kerho tiedottaja Jari Himaldinen 040 556 5290 oiva.kerho@gmail.com
upy Kaarina Malm 050337 7754 kaarina.malmeupy.fi
siht. Maaria Hinnjnen 050 359 8886 toimisto@upy.fi
liik.vast. Kristian Aberg 040 746 0590 litkunta@upy.fi
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Tervetuloa mukaan tilaisuuksiin!

Tulevia tapahtumia: Musiikkiterapiatapahtuma, la 19.10.2019

Yleis6luento: Parkinsonin taudin hoidon nykynikymit, ke
5.6.,klo 16.30-19, Porthania PII. Lisatiedot UPY:n kotisivuilta,
toimistolta ja kerhoista. Yhdistyksen syyskokous, ke 20.11.2019

sivuilla

Apuvilineiti esilla Toimiva Koti -yrityksen valikoimasta
UPY:n toimistolla elo-/syyskuun vaihteesta alkaen. Kevain
esittely siirtyi syksyyn tuotevalikoiman uudistumisen vuoksi. Yhdistyksen pikkujoulu, ma 25.11.2019

sivuilla

Tarkemmat tiedot 3/2019 Parkkis-numerossa ja UPY:n koti-

Tarkemmat tiedot 3/2019 Parkkis-numerossa ja UPY:n koti-

Loviisan retki. 1a 14.9.2019 Tarkemmat tiedot 3/2019 Parkkis-numerossa ja UPY:n koti-
, .9.

Tarkemmat tiedot lehden takasivulla ja UPY:n kotisivuilla sivuilla.

Uusien jasenten ilta, ti 1.10.2019, klo 17
Kutsu tulee postissa noin kuukautta ennen

PARKINSON POLKEE - viela ehtii mukaan. Kilometrikisa poljetaan 1.5.-22.9.2019

Etsi netista www.kilometrikisa.fi ja sielta "Parkinson polkee”-niminen joukkue ja rekisteroidy.
Liittyminen pitaa vahvistaa osallistumiskoodilla, joka on park2019.
Lisatietoa Kristian Aberg liikunta@upy.fi tai puh. 040 7460590

Dragon-melontaretki,
tiistail 27.8. klo 17:00

Tervetuloa melomaan Humallahteen. Dragon-vene on suuri kanootti, johon
koko ryhma mahtuu. Mukanamme on kokeneita melonnan ohjaajia, joten retki
sujuu miellyttavissa merkeissa. Huomioithan sddvarauksen.

Sitova ilmoittautuminen to 20.8. mennessi, toimisto@upy.fi

(toimisto on kesalls kiinni: 25.6. -2.8.)

Tapahtuma-ajankohta: ti 27.8., klo 17 alkaen

Paikka: Humallahdessa, Rajasaarenpenger 8, 00250 Helsinki

Jarjestdja: Helsingin Melontakeskus yhteisty6ssa Helsingin Kanoottiklubin kanssa ja UPY
Osallistujien maara: 14 henkilod (mukaan lukien saattajat/perheenjisen)

Kustannus: Osallistumismaksu 5 eur/osallistuja UPY:n tilille: FI16 1501 3007 2011 69 ja viite:
201824108.

Varusteet: Melontakeskus tarjoaa Dragon-veneen, kelluntaliivit ja melan.

Melonta on vesiurheilua ja sen johdosta veneessiolijat kastuvat johtuen siisti tai innostunei-
den pirskeistd, siksi suosittelemme vesikelpoista pukeutumista. Myds jalkineet kastunevat ja
sandaalit, uimajalkine tai paljaat jalat ovat talléin helpoin vaihtoehto.

Turvallisuus: Mukana on kokeneita melonnan ohjaajia. He opastavat, auttavat veneeseen me-
nossa ja sieltd pois pddsemisessa ja itse Dragon-melonnassa ovat osa veneen miehistoa.
Sadvaraus: Epivakaalla sailla 1ahdosta paatetdadn viimeistddn rannassa tapahtumapéivinai.

t. Liikuntavastaava Kristian Aberg
puh. 040 7460590
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KERHOT TOIMIVAT

Jatko sivulta 11

Porvoo / Borga

Tapaamiset/klubbmoten
Kesidkuukausina ei ole sdidnnéllisia
kokouksia, mutta kauniilla s3alla
pelaamme pukkaa torstaisin
Kokonbhallin ulkokentlld klo
10-11.00 yhdessi muiden
neurologisten kerhojen kanssa.
Syyskausi alkaa Heidi Simoksen
musiikkiterapia kurssilla 28.8.2019
klo 13.00-16.00 uimahallin
liitkuntasalissa, jatkuen 4.9 sama
aika (infoa aiheesta tulossa).
IImoittautumiset Ritvalle
mielelld4dn 15.8 mennessi puh.040-
5773657 tai ritva.strahlmanne
gmail.com

Parkinson tuolijumppa alkaa
keskiviikkona 11.9 ﬁ)o 15.00
uimahallin litkuntasalissa.

UPY n jirjestamai syysretki
Loviisaan on la:na 14.9. ja tasta
tarkempi ilmoitus toisaalla
lehdessa.

Syyskauden avaus kauniilla

saalla mini-golfradalla 16.9 klo
15.00. Sateella tavalliseen tapaan
Suomalaisen seurakuntakodin
pikkusalissa, Lundinkatu 5, 06100
Porvoo (kdynti pihan puolelta).
Hyvia kesis kaikille!

Porvoonseudun Parkinson-kerho-
yhteystiedot / Kontakt
Puheenjohtaja/Ordférande: Ritva
Strahlmann, ritva.strahlmanne
gmail.com, puh.040-5773657
Uusien jasenten yhteyshenkilé/
Kontaktperson f6r nya medlemmar:
Anita Korhonen, anitakorhonene
luukku.com, puh. 050-5739365,
soita mieluiten klo 14 jalkeen/ring
efterkl 14

Vantaa Myyrmaki

Sdénnolliset kokoukset

Joka kuukauden ensimmaiseni
keskiviikkona klo 15 Myyringin
toimintatuvalla, Vaskivuorentie 10
B, 3. kerros.

Liikunta

Maanantaisin ja torstaisin pukkaa
Myyringin toimintatuvalla ma klo
15-17jato klo 16 - 18.

Vantaan kaupungin
liikuntaoppaasta 16ydat
erityisryhmille ja senioreille sopivaa
litkuntaa. Oppaan saat esim.
Myyrméien urheilutalolta.
Yhteyshenkilot

Harry Pyykko, harry.pyykkoe
elisanet.fi, 040 524 0831

Martti Terrihauta, martti.
terrihauta@pp.inet.fi, 050 584 1535
Esko Penttinen, liikuntavastaava,
040 728 3492
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Vantaa Tikkurila Klaukkala/Nurmijarvi

Sddnndlliset kokoukset Sddnndlliset tapaamiset

Kerhoilta on parillisilla viikoilla joka Kesi tauolla. Aloitamme 27.8. klo 14-16

toisena arkitiistaisin klo 16.30 - 19 Ryhmin tapaaminen joka kuukauden viimeinen
Simonkylan palvelutalossa ja sen tiistai klo 14-16.

paivitoimintatilassa, os. Simontie 5, Paikka: Lumikello, Vaskomientiel, Klaukkala.

01350 Vantaa. Kuntoilutila keskiviikkoisin klo 14.30- 15.30 samassa

Tervetuloa kaikki entiset ja uudet

osoitteessa.
Parkkis-ystavat!

Tervetuloa entiset ja uudet Parkinsonia sairastavat ja
o heidin laheisensa.
Yhteyshenkilot Yhteyshenkilo

Puheenjohtaja, Esa Koskelainen, esa. Ania Roi 40 82 79 amiaroi i
koskelainen@pp.inet.fi, 050 380 9760 nja Roine p. 040 823 3872, anjaroine@gmail.com

Varapuheenjohtaja, Ari Kolehmainen,
heikki.henrikki@elisanet.fi,

046 8808 433
'f‘
oo ot
Vastra Nyland @ "

Moten 2 -
Vi triffas manadens tredje tisdag mellan = >
klockan 14-16 i Seniora, Priastingsgatan a N ~
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Uudenmaan Parkinson-yhdistykselld on myynnissa
virallisia silikonisia uimarannekkeita parkkislaisille.
Kun kadessasi on virallinen uimaranneke, saa uimahallien
sauna- ja pesutiloissa toimia uima-asu paalla. Parkkislaisen
uimahallikdaynti helpottuu, kun uimapukuun voi
sonnustautua jo kotona suihkussa kdaymisen ja kuivattelun
jalkeen. Onhan paljon helpompi vetaa uima-asu paalle
kotona kaikessa rauhassa, kun iho on kuiva!

(Uimamerkki ei ole myynnissa).

Uimaranneke 4€ ja postitus 1,50 €.




PARKINSON KLUBB 20 AR

Helsingforsnejdens gvenska
Parkinson klubb 20 ar

"“Vi firar fodelsedagen i arbetets tecken" eller * pa annan
ort" hor till standardformuleringarna under tidningarnas
fodelsedagsportratt. Helsingforsnejdens svenska
Parkinsonklubb gor i sjdlva verket bade och. Klubben
grundades varen 1999 som en underavdelning till Nylands
Parkinson forening och fyller nu 20 ar.

emdirkelsedagen firas med en
B bussutflykt till Ekenis som

atminstone delvis kan ka-
rakteriseras som arbete. Vi deltar
namligen i en av Finlands Parkin-
sonférbund ordnad informations-
eftermiddag med temat framskri-
den Parkinsons sjukdom.

Fore det hinner vi med ett gui-
dat beék pa Ekends museum under
rubriken Schjerfbeck och darefter
en gemensam lunch. Vi ar ungefar
25 deltagare i exkursionen, alltsa
en ganska stor del av klubbens to-
tala medlemsantal pa c. 40 perso-
ner. Resan till Ekenis finansieras
delvis med en fodelsedagsgava av
Nylands Parkinsonférening.

Entillbakablick visar att var klubb
fungerar i stort sett som de 6vriga
klubbarna i féreningen med undan-
tag av att verksamheten huvudsakli-
gen sker pa svenska. Vi sammantri-
der en gang i manaden i Helsingfors
stads servicehus Kinaborg i Sérnis
och behandlar da olika aktuellla fra-
gor i anknytning till Parkinson, men
ocksa helt allmidnna amnen. Vi har
ett val fungerande samarbete med
yrkeshogskolan Arcada som stiller
upp med tva fysioterapielever fér en
halv timme stolgymnastik som av-
slutning av métet. Vihar ocksa haft
mojlighet att delta i fysiska tester i
Arcadas nya testlaboratorium. Pa ba-
sen av testerna har deltagarna erhal-
lit personliga rekommendationer om
olika fysiska aktiviteter.

Efter sommaren fortsatter
vara aktiviteter i invanda spar med
bl.a ett foredrag om medicinernas

verkningar och biverkningar. Ett
undantag fran det normala ar ett
tredje symposium om Parkinson-
varden som fortsattning pa de tva
tidigare symposierna aren 2014
och 2016, av vilka feed-backen var
ytterst positiv. Med beaktande av
klubbens resurser ar det fraga om
ett jatteprojekt. Vi riaknar med
6ver 150 deltagare pa symposiet,
som halls den 25 november 2019
pa Hotel Radisson Blu i Kampen i
Helsingfors. Vid sidan av inhemsk
expertis har vi lyckats engagera en
av Nordens ledande Parkinsonfors-
kare, professor Per Odin, som kom-
mer att tala om diagnos, avancera-
de vardmetoder och om forsknings-
resultatens praktiska tillimpning.
I samband med symposiet ord-
nas en utstillning av Parkinson-re-
laterade produkter och redskap.
Ocksa klubbens relativt omfangsri-
ka Parkinson-bibliotek presenteras.

Seminariet kommer att ga pa svens-
ka emedan vi ser det som en viktig
uppgift att ge vara medlemmar och
ovriga svensksprakiga Parkinsonpa-
tienter information om sjukdomen
pa deras eget modersmal.

Vara framtidsplaner 4r manga
men resursbristen hindrar oss fran
att gi for snabbt fram. Ett omra-
de som vi kommer att lyfta fram
ar kamratstdédet (den finska ter-
men vertaistuki ar betydligt mera
beskrivande). Vi planerar ocksa
ett projekt pd omréddet rost, tal
och sviljning dar de flesta Parkin-
son-patienterna har problem i na-
got skede av sjukdomen.

Vi ar glada 6ver att man inom
Nylands Parkinsonférening kunnat
bygga upp en modern hemsida. Det
ger ocksa var klubb mojlighet att fa
en ny egen hemsida i stéllet for den
gamla daligt fungerande sidan.

Ett omrade dar var aktivitet har
varit mycket beransad ar olika Par-
kinson sport- och friluftsaktivite-
ter. Till exempel bowling, dir vi har
hort till de sista pa rankinglistan.
Har skall vi forsoka skirpa oss i de
kommande turneringarna.

Christian Andersson

Markus Wikstens féreldsning pa Raseborgs sjukhus.
Foto: Christian Andersson
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OMAISHOITO

Ollako vai eiko olla -

Omaishoitajuus puhuttaa

Pu ....MW

UPY:n omaisten vertaisryhma kokoontuu kerran kuussa
Paciuksenkaarella. Yksi aihe on puhuttanut meitd ldahes
joka tapaamisessa — omaishoitajuus. Kun kotona tilanne
muuttuu niin, ettd Iaheinen tarvitsee jatkuvaa avustusta
ja huolenpitoa, kannattaako virallistaa tama hoitosuhde
ja tehda kunnan kanssa omaishoitosopimus? Vai onko
niin, etta kotiin saa helpommin apua, jos omainen ei ole
virallisesti omaishoitaja? Ollako vai eiko, siina pulma.

adtimme ottaa asiasta selviija
P kutsuimme huhtikuun tapaa-

miseen Piikaupunkiseudun
Omaishoitajat ry:sti, Pollista, kou-
lutussuunnittelija Soili Hyvérisen.
Soili vastaili asiantuntemuksella
sekid etukiteen lihettimiimme,
ettd lukuisiin keskustelussa esiin
nousseisiin kysymyksiin, ja kertoi
meille lisiksi Omaishoitajaliiton ja
Pollin toiminnasta.

[llan aikana selvisi, ettid yhta
oikeaa vastausta peruskysymyk-
seemme ei ole olemassa, sill4 jokai-
sen perheen tilanne on ainutlaatui-
nen. Soili neuvoi meita rohkeasti
ottamaan yhteytti kuntaan ja sel-
vittimain, mitd palveluita voim-
me saada kotiin. Soilin mukaan on
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turha pelats, ettd omaishoitajuus
hankaloittaisi palveluiden saamis-
ta kotiin, painvastoin, palvelut ovat
olennainen osa omaishoidon koko-
naisuutta. Ryhmdmme omaishoita-
jat kokivat omaishoitosopimuksen
selkeyttidneen tilannetta ja olivat
tyytyviisid kunnalta saamaansa
apuun ja palveluihin. Heid4n vas-
tauksensa otsikon kysymykseen oli
ehdoton "kyll4”.

Soilin alustuksen ja vastaus-
ten, aiheesta ryhmassa kiymamme
keskustelun, paikaupunkiseudun
kuntien seki Omaishoitajaliiton
nettisivujen ja Lihella lehden ar-
tikkelien pohjalta olen koonnut
omaishoitotietoiskun Parkkis-leh-
den lukijoille.

Istumassa Oivien Omaisten
ryhmda ja seisomassa Soili
Hyvdrinen Padakaupunkiseudun
Omaishoitajat ry:std Pollista.
Kuva: Sirpa Luoma

Kuka on omaishoitaja

Omaishoitotilanteeseen ajaudu-
taan usein pikkuhiljaa ja tukea ei
osata tai jakseta hakea ennen kuin
hoitava omainen on uupumuksen
partaalla. Apua kannattaakin lih-
ted hakemaan silloin, kun avusta-
minen alkaa rajoittaa omaa teke-
mista ja viimeistaan siina vaihees-
sa, kun on selvii, etta sairastunut
laheinen ei enii selvii kotona il-
man jatkuvaa apua .
Omaishoitajaliitto maarittelee
omaishoitajaksi henkilon, joka pi-
taa huolta perheenjisenestiin tai
muusta liheisestaan, joka sairau-
desta, vammaisuudesta tai muusta
erityisestd hoivan tarpeesta johtu-
en ei selviydy arjestaan omatoimi-
sesti. Jos mietit, oletko omaishoi-
taja, kannattaa kiydd Omaishoi-
tajaliitto.fi sivulla "Tunnista
omaishoitotilanne”, josta loytyy
mm. testeji asian selvittidmiseksi.

Omaishoidon tuki ja sen
hakeminen

Laissa omaishoidon tuella tarkoi-
tetaan kokonaisuutta, joka muo-
dostuu hoidettavalle annettavista
palveluista sekd omaishoitajalle
myonnettavastd hoitopalkkiosta,
vapaapaivisti ja hoitamista tuke-
vista palveluista. Lain tarkoituk-
sena on edistidi hoidettavan edun
mukaisen omaishoidon toteutta-
mista turvaamalla riittdvit sosi-
aali- ja terveydenhuollon palvelut
seki hoidon jatkuvuus ja omaishoi-
tajan tyon tukeminen.



Omaishoidon tuki ei ole sub-
jektiivinen oikeus vaan myoén-
tamisperusteet ja tuen suuruus
seki laatu vaihtelevat kunnittain.
Omaishoidon tukea haetaan koti-
kunnan sosiaalitoimesta, esimer-
kiksi Helsingissa yli 65-vuotiaiden
kannattaa aloittaa soittamalla se-
niori-infoon, Vantaalla ja Espoossa
seniorineuvontaan. Alle 65-vuoti-
aat kuuluvat vammaisten sosiaali-
huollon alle, silloin kannattaa ottaa
yhteyttd oman kunnan sosiaalitoi-
meen. Hakulomakkeeseen liite-
taan ladkirin C-lausunto, jossa on
arvio hoidettavan terveydentilasta
ja toimintakyvystd, myos hoitajan
terveydentilasta saatetaan pyytaa
laakarinlausunto.

Omaishoitosopimus, hoito-
ja palvelusuunnitelma

Kun hakemus on tehty, omaishoi-
don tuesta vastaava henkil6 tulee
kotikaynnille, jossa arvioidaan hoi-
dettavan palveluiden ja avun tar-
peet sekd omaishoidon tuen myon-
tamisedellytykset. Jos piités on
myonteinen, tehdain omaishoito-
sopimus, jonka sisilté on méaaritel-
ty laissa. Liitteeksi tulee hoito- ja
palvelusuunnitelma, joka laaditaan
yhdessa viranomaisen, omaishoi-
tajan ja hoidettavan kanssa. Kiel-
teisestd paatoksesti voi valittaa ja
tukea voi hakea uudelleen esimer-
kiksi, kun hoidon maari lisaantyy
hoidettavan kunnon heikentyessa.

Omaishoitosopimukseen kuu-
luu monia viranomaisten kanssa
sovittuja palveluita, kuten kodin-
hoitoapu ja siihen liittyvia tukipal-
veluita (esim. ateria-, kylvetys- ja
kuljetuspalvelu, henkil6kohtainen
apu, apuvilineet), pdiva- ja lyhytai-
kaishoito ja muut terveydenhuol-
lon palvelut. Hoito- ja palvelusopi-
mus ei kuitenkaan ole viranomai-
sen paitds, vaan suunnitelmaan
kirjattuja palveluita pitidi erikseen
hakea. Omaishoidon tukeen liitty-
visti palveluista voidaan perii tu-
lotasoon perustuvia palvelumak-
suja (esimerkiksi kotipalveluista

ja kotisairaanhoidosta). Kunta voi
kuitenkin kohtuullistaa tai jattaa
asiakasmaksut perimitta. Palveluja
varten kunta voi antaa myds pal-
veluseteleiti. Terveydenhuoltolain
mukaan kunnan tulee antaa hoidet-
tavan hoitosuunnitelmaan kirjatut
pitkaaikaiseen hoitoon tarvittavat
hoitotarvikkeet. Omaishoitosopi-
muksen voi myos irtisanoa, jolloin
kunnan pitaa vastata hoidettavan
hoidosta muulla tavoin.

Hoitopalkkio,
kuntoutuskurssit ja lomat

Tuki on kiinni kunnan méiirira-
hojen riittavyydestd, mika aset-
taa omaishoitajat eriarvoiseen
asemaan. Laissa on maédritelty
omaishoitajan palkkion minimi-
summa, joka on vihintiin 399,91
euroa kuukaudessa ja hoidollises-
ti raskaan siirtymavaiheen aikana
maksettava hoitopalkkio on vi-
hintain 799,81 e/kk, summalle ei
ole ylarajaa. Hoitopalkkio on vero-
nalaista tuloa.

Omaishoidon tukeen liit-
tyy myos tapaturmavakuutus ja
omaishoitajan eliketurva. Kunnan
tulee jarjestia sopimusomaishoi-
tajille hyvinvointi- ja terveystar-
kastuksia, joissa selvitetiin hoi-
tajan hyvinvointia, terveydentilaa
ja toimintakykyi, sekd annetaan
neuvoja. Kunnilla on velvollisuus
jirjestaa tarvittaessa valmennusta
jakoulutusta hoitotehtavan tueksi,
esimerkkini koulutus turvallisesta
lazkehuollosta tai tydergonomias-
ta.

Omaishoitajan jaksamista tu-
kevat Kelan jarjestamit kuntou-
tuskurssit, joita jirjestetain seki
yksil6- ettd parikursseina. Tuettuja
lomia omaishoitajille joko yksin tai
yhdessi apua tarvitsevan liheisen
kanssa jarjestetian yhteistydssi
lomajirjestojen kanssa. Lisitietoja
l6ytyy esim. omaishoitajat.fi loma-
oppaasta ja Kelan nettisivuilta.

Suomen Punainen Risti antaa
apua ja tukea omaishoitajille ja
heidan perheilleen. Seurakunnilta

16ytyy omia tukiryhmidan. Liiton
lisadksi my0ds useat muut jarjestot,
kuten potilasjarjestot ja seurakun-
nat tarjoavat omaishoitoperheille
tukea, jaksamista tukevaa toimin-
taa, vertaisryhmii ja virkistysta-
pahtumia.

Omaishoitajan vapaat

Vilkasta keskustelua kivimme
aiheesta omaishoitajan vapaat.
Hyvaa kokemustietoa 16ytyi ryh-
mamme virallisilta omaishoitajilta.
Hoidon sitovuuteen perustuen va-
paapdiivii on kuukaudessa kaksi tai
kolme. Hoitajan vapaapéivien ajak-
si kunnan on jarjestettiva hoidet-
tavalle soveltuva sijaishoito. Se voi-
daan jarjestai kunnallisessa ympa-
rivuorokautisen hoidon yksikossa
tai monessa kunnassa myos palve-
lusetelilla kaupungin hyvaksymas-
sa yksityisessi hoitopaikassa. Hoi-
to voidaan jarjestii myds omassa
kodissa toimeksiantosopimuksella
kayttamalld sijaisomaishoitajaa,
joka voi olla hoitajaksi soveltuva
omainen tailaheinen. Omaishoita-
ja voi ketjuttaa ansaitsemiaan va-
paita ja pitda esim. kerralla viikon
loman tai piti4 vapaansa useampa-
na alle vuorokauden pituisena jak-
sona. Hoitomaksua sijaishoidosta
voidaan perii enintidin 11,40e vuo-
rokaudessa.

Tutkimusten mukaan kuiten-
kin yli puolet omaishoitajista jattia
vapaat pitamittid. Piikaupunki-
seudun omaishoitajien tekemdista
kyselysta kiy ilmi, ettd hoidettavat
eivit lihde mielellddn hoitolai-
toksiin eivitka hyviksy jatkuvasti
vaihtuvia hoitajia kotiin. Keskus-
telussa seki Soili, ettd ryhmimme
omaishoitajat painottivat, miten
tirkedd omaishoitajan jaksami-
sen vuoksi on, etti vapaat pide-
taan. Vaikka omaishoito on usein
palkitsevaa, uupumus voi hiipia
huomaamatta. Omaishoidon paat-
tyminen hoidettavan siirtyessa
pois kodista pitkiaikaishoitoon on
monelle kriisi ja aiheuttaa hoitajas-
sa usein turhia syyllisyyden tuntei-
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ta. Henkisen viasymyksen kanssa
ei tulisi jaad4 yksin. Omaishoitajan
kannattaa puhua tilanteestaan am-
mattihenkilén kuten terveydenhoi-
tajan, sosiaalityontekijin, kotipal-
veluohjaajan tai omalddkiarin kans-
sa. Vertaisryhmaissa kayminen voi
auttaa omaishoitajaa jaksamaan
arjessa.

Omaishoitajuus ei ole pakko
- vai onko sittenkin

Lain mukaan ketidin ei voi pa-
kottaa ryhtymain omaishoita-
jaksi, kunnalla on perimmaiinen
hoitovastuu kuntalaisistaan. Jos
omainen tai hoidettava kieltiytyy
omaishoidosta, eiki kotiin saada
apua, saattaa ainoa vaihtoehto
olla kidantya terveyskeskuksen
paivystyksen puoleen. Kaytin-
noéssi tilanne voi olla hankala,
kun autettava tahtookin kotiin tai
terveyskeskus kotiuttaa potilaan
vastoin omaisen tahtoa. Pakkoko-
tiuttamisessa vedotaan omaisen
moraaliseen velvollisuuteen pitda
huolta liheisestiin, vaikka edel-
lytyksia selvitid potilaan hoidosta
kotona ei olisi. Potilaan oikeus
paattii itsedin koskevista asioista
on kirjattu lakiin ja kansainvilisiin
sopimuksiin. Tdmi itsemiarii-
misoikeus on erittdin vahva ja voi
aiheuttaa ongelmia, kun potilaan
ja omaisen kisitykset kotona sel-
vidmisesta ovat ristiriidassa kes-
keniin.

Kotihoito ja tukipalvelut

Mikali virallinen omaishoitajuus ei
tunnu oikealta ratkaisulta tai kun-
ta on hylinnyt omaishoitohake-
muksen, kannattaa ottaa yhteytta
kunnan kotihoitoon, yhteystiedot
l6ytyvit esim. kunnan nettisivuilta
ja omasta terveyskeskuksesta.
Kotihoitoa annetaan henkilsl-
le, joka tarvitsee apua paivittaisissi
toiminnoissa (sydominen, peseyty-
minen, pukeutuminen, singys-
ta ja tuolista siirtyminen, kavely,
WC-kiynnit). Kunnasta (esim. se-
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niorineuvonta) voi pyytaa palvelu-
tarpeen arviointia, jonka tulokse-
na asiakkaalle tehdaan yksiléllinen
hoito- ja palvelusuunnitelma. Pal-
velusuunnitelmaa tehtiessid mie-
titaan mahdollisuudet yksityisten
palvelujen kiyttoon sekia omaisten
ja laheisten auttamismahdollisuu-
det, tarvitaanko kotihoidon palve-
luita vai tullaanko kotona toimeen
muiden tukipalveluiden avulla, joi-
ta ovat esim. ateriapalvelu, kaup-
papalvelu, turvapuhelin, saunapal-
velu, siivousseteli. Suurin osa pal-
veluista on tulosidonnaisia ja koti-
hoidon palveluiden hinnoittelu on
nihtivissi kunnan nettisivuilla tai

Uuden sosiaalihuoltolain mu-
kaan kunta voi jirjestdi sitovissa
ja vaativissa omaishoitotilanteis-
sa myos ilman sopimusta oleville
omaishoitajille mahdollisuuden
saada vapaata, jolloin kunnan tulee
jarjestaa hoidettavalle sijaishoito-
paikka.

Omaishoitajaliitto ja sen
paikallisyhdistykset

Omaishoitajaliitto on omaishoita-
jien ja omaishoitoperheiden edun-
valvonta- ja tukijarjestd. Se tarjoaa
ohjausta ja neuvontaa seki koulu-
tusta omaishoidon kysymyksissa.
Liiton paikallisyhdistyksissa tarjo-
taan omaishoitajille mahdollisuus
tavata samankaltaisessa elamin-
tilanteessa olevia ja jakaa koke-
muksiaan. Ne jarjestavit omaisille
vertaisryhmia, retkia, virkistys-
tapahtumia ja tilaisuuksia seki
Ovet-valmennusta, jossa annetaan
tietoa omaishoitoon liittyvistd ky-
symyksisti ja yhteiskunnan tarjoa-
mista palveluista. Valmennuksen
punaisena lankana on omaishoi-
tajien vahvuuksien tukeminen ja
uusien voimavarojen léytiminen
yhdessi toisten omaishoitajien
kanssa. Paikallisyhdistysten tiedot
l6ytyvat omaishoitajat.fi sivuilta.
Omaishoitajaliiton ja sen pai-
kallisyhdistysten nettisivuilta
l6ytyy paljon arvokasta tietoa, jo-
hon kannattaa ehdottomasti kiy-

di tutustumassa. Sielld ovat mm.
palvelunumerot, joissa annetaan
neuvontaa omaishoitokysymyk-
sissd ja lakiasioissa. Liitto julkaisee
omaishoitajille ja ammattilaisille
hyodyllisia kaytannoén oppaita seka
nelja kertaa vuodessa ilmestyvaa
Lihelli-lehtes, jotka l6ytyvat mate-
riaalipankki -osiosta liiton sivuilta.

Liiton ja sen paikallisyhdistys-
ten toimintaan ja neuvontaan voi
ottaa osaa, vaikka ei olisikaan ja-
sen.

Tuula Sarvas
UPY:n omaisryhmd Oivien Omaisten
vetdjd

Léhteet: www.hel fi, www.vantaa.fi,
www.espoo.fi, omaishoitajat.fi,
www.polli.fi Léihelld lehdet 1/2018 ja
1/2019

TUE

YHDISTYKSEN
TOIMINTAA
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Lahjoitukset
Uudenmaan Parkinson-
yhdistyksen toimintaa
voi tukea my0s
lahjoittamalla rahaa
suoraan yhdistyksen
tilille. Pienikin lahjoitus
on tervetullut. Tilille
voi my0s ohjata
merkkipaivien
tai hautajaisten
kukkatervehdysrahat tai
testamenttilahjoitukset.
Uudenmaan Parkinson-
yhdistyksen tili on
FI16 1501 3007 2011 69,
viitenumero 9991
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Keilaamisen suosio

udenmaan Parkinson-yhdis-
tyksessd kannustetaan jise-
nii liilkkumaan: Yhdessi on
sauvakivelty, jumpattu, tanssittu,
heitetty molkkya ja frisbeeta, ta-
sapainoiltu litkuntapuistossa teli-
neilld, harjoiteltu tai-jie:ta, joogaa,
pelattu minigolfia seka pukkaa etta
pelkkista! Miksei niist4 lajeista ole
kuitenkaan muodostunut erityisen
intensiivista ja suosittua harras-
tusta? — Kun taas keilailua kokeil-
tuaan, monet (minikin) ovat jatka-
neet sen parissa. Kaykaapi joskus
katsomassa turnauksia, joissa Par-
kinson-kerhojen keilaajat kisaavat
keskenaan - halli on taynni!
Miltei ensikdynnista hallissa
keilaaja alkaa pohtia lajin nien-

naisesti yksinkertaista liikesarjaa:
pallo kiteen, keskittyminen, vauh-
ti, kasi heilahtaa, pallo 1ahtee kohti
keiloja -> kaato! My6s tunteiden
vuoristorataa ajetaan ilosta mieli-
pahaanjataas takaisin sen mukaan,
kuinka heitot onnistuvat. - Siini
mielessi en ainakaan mina ole (vie-
13) erityisen kovaksi keitetty!
Pitkaan harrastaneet tuntevat
jopa eri keilahallien ominaisuudet
ja turnauksissa kerrotaan myytti-
sia tarinoita. Esim. Masalassa koko
halli on kuulemma kallellaan, niin
etti joskus pallo solahdettuaan
ranniin pomppaakin takaisin radal-
le ja tulee kaato. Miten saavuttaa
optimaalinen mielentila ja olosuh-
de (urheilutermi), jossa hityytella
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omia enndityspisteitd tai otetaan
peréti turnausvoitto?

Syita ja selityksid, miksi pallo
ei pyori halutulla tavalla, on lopu-
ton maira. Kts. sivun kuvat. Aina-
kin mini, pessimisti, tuskailen jo
ennen heittoa, ettei tisti kuiten-
kaan mit4in tule ts. 'poltan sillat’
jo etukiteen. — No, ei siiti sitten
tulekaan! Olisi hyvi oppia naura-
maan itselle, niin 16ytyisi rentous.
Ja arvostaa keilatoverien hienoa
asentaa, etti aina kannustetaan:
”Ensi kerralla onnistuu!”

Kaarina Luoto
Itd-Helsingin Parkinson-kerho
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RUNOT

PAKINA

SINULLE

Sanovat parkin sonnin

sinua tanssitavan

en usko

vaikka siltd ndyttdisi
ikanumeroista huolimatta
olet nuori tuore ja sorja

kuin kaste ja kesdaamu
sateenkaaren nakokulmasta
rajoja ei ole

mielesi tanssii omia tanssejaan
ulotut tihtid koskettamaan
maanpiirin ndet kauniina
kokonaisena

olet rakas hyviissi ja pahassa
niin kuin aito ja tosi

rakasta on

Entinen naapurisi
(Iris Malm)

ILMAN SINUA

Kuin lehdeton puu
olen ilman sinua

kuin déneton satakieli
yksindni istuen

Vene ilman airoja
ajelehtien virran mukana
Kuin vuode ilman peittoa
palelen ilman sinua

Kuin lintu ilman siipid
ei voi lentdd pesdstddn
talo ilman kivijalkaa
horjuen tuulessa

Istun kylmdlla kivelld
tuuli hiuksia heiluttaa
silméini utuiset

katsoo kaukaisuuteen

Olen onneton ja yksindinen
ilman sinua

Maisa Hakamdiki
28.12.2017
Oiva-kerho
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PUHELIN;

langat laulaa ja missa se soi

uhelin on hyvai olla olemas-
sa, varsinkin nykypuhelin.
Ensisijainen soittaminen ja
vastaaminen on toissijaista, niin
paljon sen avulla voi tehdi. Voi
kuvata, 1dhett4i ja vastaanottaa
viesteja eri kanavista, kirjoittaa,
tallentaa, seikkailla internetin
ihmeellisessi maailmassa, mak-
saa laskuja, ostaa lippuja... siis
kaikkea muuta kuin puhelin.
Mutta edelleen se soi! Nyt
en voi vastata, onneksi soittajan
numero jai nikyviin, ettd voi
soittaa takaisin. Mutta puhelin
jatkaa halyttamista ikuisuudelta
tuntuvan ajan, niin ettd ddneen
hermostuu. Senhin arvaa, kuin-
ka siina kay, huonosti kiy. Ajatus,
etti ei voi heti vastata, drsyttaa!
Miksi? No tuntuu, etti kun ka-
pinetta kuljettaa koko ajan mu-
kanaan, siti tiytyy taukoamatta
kiayttaa, siis ainakin vastata pu-
heluihin ja viesteihin, ottaa kan-
taa sdhkopostin mukana tuleviin
lukemattomiin liitteisiin, antaa
itsestddn jokin elonmerkki. Sil-
14 jos sinua ei tavoita, saatat olla
kuollut tai kenties et halua olla
tekemisissa henkilén kanssa,
joka sinua tavoittelee. Kumpi-
kaan vaihtoehto ei ole oikea, jil-
kimmainen ehki se pahempi.
Usein se soi silloin kun on
lahdéssa jonnekin, nousee bus-
siin tai on kaupan kassalla. Kah-
den asian tekeminen samalla
kertaa, kun on tunnetusti han-
kalaa, kiitos Parkinsonin, parem-
pi olla ottamatta koko kapinetta
kiteen yhta aikaa pankkikortin,
matkalipun tai sukkien ja paidan
kanssa. Siiti ei seuraa kuin ka-
sien tarinai ja yleista hitautta,
hammennysta ylipaatian.
Puhelin on my6s usein vai-
rassi paikassa, siis se ei ole siel-
14, mihin sen on jattanyt. Kotoa
lahtiessd se on jossain, loytyy

toki yleensad puolison soittaes-
sa siithen, sen kun suunnistaa
aanen mukaan. Ellei se ole hau-
tautuneena taskun pohjalle,
unohtunut vaatekaapin hyllylle
tai ole periti daneton-asetuk-
sellla, silloin peli on melkein
menetetty. On pitempi prosessi
muistella miti, missi, milloin
ja enta sitten. Ja loytyyhin se
lopulta jostain, jonne ei muista
siti laittaneensa tai se onkin niin
tavanomaisessa paikassa, ett3 ei-
han sieltd edes ilyi kadonnutta
kapinetta etsia.

Joskus puhelin on kateissa,
vaikka sen dinen kuulee. Lauk-
ku, tuo pienoiskoossa oleva ava-
ruuden musta aukko, imaisee
sisilleen yhti ja toista, eritoten
soivan puhelimen. Se ei tieten-
kiin ole vakilokerossa! Miksi et
laita siti aina samaan paikkaan,
laitan, mutta se ei ole sielld, no
katso tarkemmin, ei vaan l6ydy,
ala hermostu, hermostunpas...,
usein kiytyi vuoropuhelua pu-
helimesta. Jos on yksin liikkeel-
14, saa ainakin hermostua rau-
hassa, kun puhelinta ei 16ydy.

Kaarina Malm
puheenjohtaja




KERHON OMAT KOTISIVUT

Porvoonseudun
Parkinson-kerho

Porvoonseudun kerhon kotisivujen etusivu.

Porvoonseudun Parkinson-
kerhon uudet kotisivut

iime vuonna kiynnistyneen
UPY ry:n Digi-projektin myo-
ta saimme kerhomme kayt-
toon tana kevaidni omat kotisivut
jalisdksi tukea ja ohjausta kotisivu-
jen tekemiseen ja ylldpitamiseen.
Ennen UPY ry:n Digi-projektia
kerhollamme ei ollut omia kotisi-
vuja. Kotisivujen luominen ja ylla-
pitidminen oli kerhossamme koettu
liian tyoladksi. Lisdksi tavoitimme
suurimman osan kerholaisistamme
parhaiten ilmoittamalla tulevista
kokoontumisista ja tapahtumista
kirjeitse, paikallislehdissi, Park-
kis-lehdessi ja yhdistyksen koti-
sivuilla eli akuuttia tarvetta koti-
sivuille ei mielestamme ollut.
Viime vuoden kerhotoimijoi-
den koulutuspaivissi ja syksyisessa
vuosikokouksessa kerrottiin UPY:n
Digi-projektista ja sen ensisijaises-
ta tavoitteesta parantaa yhdistyk-
sen viestintii, niin ulkoista kuin
sisdisti. Ja ndinhan vuoden aikana
on myo6s tapahtunut: Yhdistys on
saanut uudistuneen ja monipuo-
lisemman kotisivuston seka yhte-
naiset upy.fi-loppuiset sdhkoépos-

tiosoitteet. Lisdksi timan vuoden
alusta alkaen samoja tyokaluja on
tarjottu myos kaikkien UPY:n ker-
hojen kayttoon.

Innostuin UPY:n kiytossa
olevista uusista sihkoisistid tyo-
kaluista ja halusin my6s meidin
kerhomme tutustuvan niiden tuo-
miin mahdollisuuksiin. Yhdistys-
avain-pohjainen kotisivusto ei vain
paranna viestintdd vaan tarjoaa

Dmat kalenterit ~
UPY #y .6 Kaliesian s
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my6s GDPR-asetuksen mukaisen
postituslistan sailyttidmiseen suo-
jatuilla sivuilla.

Osallistuin ensin UPY:n Digi-
ja myohemmin kerhotoimijoiden
koulutuspiivain, joissa kotisivus-
topohjan ja siihen liitettivin ta-
pahtumakalenterin kayttoa opas-
tettiin. Lisdksi Jarmo Savolainen
teki ison tyon luomalla kerhomme
kotisivujen pohjan ja auttamalla
kuvien ja tekstien lisiamisen kans-
sa. Aluksi salasanalla kirjautumista
vaativat uudet sihkoiset tyokalut
(Google-kalenteri ja kotisivusto-
pohja) menivit hieman sekaisin ja
vaikuttivat haastaviltakin, mutta
nyt kayttijakokemuksen myota
niitd on jo varsin helppo kayttaa.
Jos haasteita ilmenee jatkossa, niin
mukava tietii, etti apua saa.

Vaikka edelleen tavoitamme
kerhomme jasenet perinteisii vies-
tintakanavia kayttien, niin jatkos-
sa kerhotoimintamme tukena on
uudet kotisivut ja postituslista.
Nimi kotisivut ovat mielestini
edustava kiyntikortti toiminnas-
tamme kiinnostuneille yhteistyo-
tahoille sekd mahdollisille uusille
kerholaisille. Voit tutustua uusiin
kotisivuihimme osoitteessa www.
porvoonparkkis.yhdistysavain.fi

Ritva Strdhlmann
Porvoon Parkinson-kerhon pj

Kerhojen kalenterit
Kirkkamummen heems
Vastra Mylamds herbo
Oiva
Tikhourilam kerhs
Limai-Helsingin kerhe
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Kalentereiden yhdistdamisen toteutustapa.
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OIVA-KERHON KEVAT

Oiva-kerhon toiminta on jdlleen aktivoitunut — kevaadlla
teimme konserttiretken Porvooseen seka jarjestimme
kerhotapaamisen UPY:n toimistolla vappuviikolla.

iva-kerho oli hankkinut lip-
O puja puolustusvoimien va-
rusmiessoittokunnan Hyvai
ja kaunista konserttiin. Konsertti
oli Porvoossa kulttuuritalo Grandin
hienossa vanhassa rakennuksessa.
Upylaisista konserttiin oli tullut
15 innokasta Porvoon kerholaista
Ritvan johdolla ja allekirjoittanut
viiden liheisen seurassa. Meille
esiintyi varusmiessoittokunnan
viihdeorkesteri, jossa soittaa ja lau-
laa lahjakkaita nuoria tammikuus-
sa asevelvollisuutta suorittamaan
tulleita nuoria naisia ja miehia.
Hyvai ja kaunista konsertti
oli aikamatka suomalaisen pop- ja
rock-musiikin ytimeen. Konsertti
oli laaja lipileikkaus listahiteista
vuodesta 1966 tihin piiviin asti.
Konsertti oli mahtava ja musiikki
tempasi meidit mukaansa. Het-
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keksi unohtuivat kaikki huolet ja
murheet ja varmasti monelle tuli
muistoja mieleen, kun kuuli tut-
tuja “biiseji” Kasevalta, Dingolta,
Juha-Tapiolta ja Anssi Kelalta ja
monelta muulta suosikilta vuosien
varrelta.

Huhtikuisen konsertti-illan
lisaksi Oiva-kerho kutsui uusia ja
nykyisia kerholaisia keviiseen,
29.4. tapaamiseen Upy:n toimis-
tolle. Tarjolla oli simaa ja munkkia
lahestyvan wapun merkeissa. Pai-
kalle saapui seitsemin kiinnostu-
nutta “daamia” lainatakseni erasta
paikalla ollutta. Lisdksi paikalla
olivat Sari ja Jari Oiva-kerhosta.
Siman ja munkin maistelun lomas-
sa, tutustuimme ja juttelimme.
Tunnelma oli leppoisa ja aika ku-
lui nopeasti mukavissa merkeissa.
Yhdessi paatimme tavata myos jat-

kossa. Toiveena oli, etti jatkamme
samalla tavalla keskustellen, koska
on tirkedi saada jutella samassa
elamintilanteessa olevien Parkin-
son-diagnoosin saaneiden kanssa.
Osa meista oli viela tydelamassa
ja osa juuri tyoelimista elikkeel-
le siirtyneiti. Sovimme seuraavan
tapaamisen 10.6. kello 17 Upy:n
toimistolla. Allekirjoittanut lupasi
kertoa terveisid Japanin matkalta
World Parkinson kongressista. Ke-
san jalkeen kokoonnumme 2.9. klo
17 Upy:n toimistolla vaihtamaan
mietteet ja kuulumiset, miten kesi
on sujunut. Olet sydimellises-
ti tervetullut mukaan joukkoon.
Lisitietoja saat Sari Kukkoselta
GSM 050 5482732 tai voit laittaa
sdhkopostia sarikukk@gmail.com.
Tervetuloa tapaamisiin!

Teksti Sari Kukkonen
Oiva-kerhon pj

Kuva Martti Kukkonen
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ry) saadun avustuksen turvin UPY voi jirjestdi

jasenilleen kevitkaudella kolme erilaista tuettua
litkunnallista tapahtumaa; tanssikurssi (21.1.-25.3.),
murtomaahiihto- (22.2.) ja liikuntapaivitapahtumat
(21.5.).

Talven ollessa my6s pk-seudulla runsasluminen
helmikuulle sovittu hiihtopidiva paitettiin toteuttaa
ulkoladuilla Kivikon hiihtohallin sijaan. Ilmoituksen
mukaisesti laturetkelle osallistuneet upylaiset ko-
koontuivat Paloheinidssi Suomen Ladun mékin lihei-
syydessd, josta my0s ladut lahtivat. Suomen ladun mo-
kista olisi ollut mahdollista vuokrata vilineet, mutta
kaikilla osallistujilla oli omat varusteet mukana, joten
suuntasimme suoraan ladulle.

Parempaa siiti ei olisi voinut hiihtopéaiville toivoa
— aurinko paistoi siniseltd taivaalta, ei juuri tuullut,
pakkasta oli vain muutama aste jaladut olivat hyvassa
kunnossa. Vaikka ldahiseudun koululaisilla oli samaan
aikaan hiihtolomaviikko, niin laduilla sai hiihdell4d
kukin omassa tahdissaan ja tyylilladn. Paloheinin
golf-kentén ja Haltialan peltojen reunoja seuraavalatu
oli hyvissa kunnossa ja tarjosi samalla mahdollisuu-
den nauttia auringonpaisteesta.

Lihdimme yhta matkaa hithtamain. Alkuvauhteja
lykkiessimme selvisi, ettd osa porukasta oli hiihtanyt
talven aikana jo useamman kymment kilometria, kun
taas toisilla edellisesti hiihtokerrasta oli useampi vuo-
si. Mukava oli kuitenkin huomata, etti hiihtotaito oli

VAU ry:ltd (Suomen Vammaisurheilu ja -litkunta

kaikilla tallella, vaikka vauhti oli osalla hieman mal-
tillisempi. Me rauhallisemmin hiihtaneet pysyimme
peltomaastossa koko retken ajan, mutta rivakammin
hiihtaneet ehtivat kidyda Pitkakosken ulkoilumajalla
asti.

Laturetkeen kuuluu perinteisesti kuuma mehu ja
pulla. Niin t4llakin kertaa retkemme kruunasi Palohei-
nin ulkoilumajan uunituoreet leivonnaiset. Kaikkien
osallistuneiden mielesti retki oli onnistunut ja hiihto-
tapahtumasta paitettiin tehdi jokavuotinen perinne.

Maaria Héinninen
UPY ry:n sihteeri
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Neuropisteen asiantuntijat ovat
erikoistuneet kuntouttamaan henkil6ita,
joilla on neurologinen sairaus kuten
Parkinsonin tauti tai dystonia.

e fysio- ja allasterapia
¢ lantionpohjan fysioterapia
e toimintaterapia
¢ lymfaterapia ja Voice Massage
¢ akupunktio
¢ neuropsykologinen kuntoutus
o |aakarin vastaanotto

Tule omakustanteisesti tai maksusitoumuksella.

Ota yhteytta

p. 040 088 4667

hki-ajanvaraus@neuropiste.fi

www.neuropiste.fi
G VM "R T Arabiankatu 17, 00560 Helsinki

Lahde mukaan
syysretkelle Porvoon
kautta Loviisaan!

UPY ry jarjestaa syysretken kulttuurihistorialliseen
Loviisaan, 14.9.2019. Menomatkalla kdiymme
Porvoon Brunbergin makeismyymaldssa. Loviisassa
tutustumme oppaan johdolla vanhaan keskustaan . . o -
ja Komendantintaloon, minké jilkeen lounastamme ‘ v
Wanhassa Kappelin Puiston Helmessa. Ruokailun

jalkeen Loviisan Hywat Asukkaat ry:n harrastenayttelijat

esittavat meille historiallisen kuvaelman, "Aatelisneidon

pukeutuminen”, Esityksen jalkeen saa esittda Loviisan Aika: La, 14.9.2019, klo 10-18

historiaan liittyvid kysymyksia. Paluumatkalla Lahtd- & paluupaikka: Kiasman pysakki

nautimme Porvoossa kahvit Lounaskahvila Verstaassa. ~ Hinta: 10 euroa/jdsen ja 20 euroa/ei-jasen

Mukaan mahtuu ensimmaiset 40 ilmoittautunutta. limoittautuminen: Sitova ilmoittautuminen ke 28.8.

limoita mahdollisesta erikoisruokavaliosta mennessa UPY:n toimistoon, toimisto@upy.fi tai
puh. 050 359 8886. Maksu vahvistuksen saatua-

Kulttuurihistoriallinen retki Porvoon kautta si 28.8. mennessa UPY:n tilille: FI16 1501 3007

Loviisaan. Tilausbussi ldhtee Kiasman pysakilté klo 2011 69 ja viite: 29094. Esteen sattuessa maksu pa-

10ja paluuon myo6s samaan paikkaan noin klo 18. lautetaan vain esittamalla ladkarintodistus

Porvoossa on myos mahdollista tulla kyytiin_ Huom. UPY:n toimisto on lomalla 25.6. - 2.8.




